’Education Thérapeutique du Patient (ETP), connait
depuis quelques années un essor important en France.
Depuis la loi de santé publique d’AoGt 2004 qui a sou-
ligné le caractére prioritaire de la prévention, les inter-
ventions éducatives dans le domaine de la santé se sont
multipliées. Une mise en place progressive de I'ETP a
été expérimentée au début dans la maladie diabétique.
Ses effets positifs sur la maladie et ses traitements
étant démontrés, elle a été progressivement adoptée
dans d’autres maladies chroniques, notamment dans
la maladie rénale chronique. LETP dans l'insuffisance
rénale chronique est un projet prioritaire de I'ARS.

Llle de France se caractérise par une forte prévalence
etincidence de patients en ALD 30 (Affection de Longue
Durée), notamment en raison de I'HTA et du diabete,
deux causes les plus fréquentes d’insuffisance rénale.
Elle est la 3éme région, en nombre de patients dialysés
par millions d’habitants.

La morbi-mortalité, notamment cardiovasculaire, des
patients dialysés chroniques ne s’est pas améliorée les
20 dernieres années, elle est fortement liée a I'inadé-
guation du traitement, I'isolement, la sédentarité et les
hospitalisations a répétition.

Face a ce constat, et en tant qu’infirmiéres en hémo-
dialyse, nous nous sommes intéressées sur la place de
I'ETP au sein des services d’hémodialyse. Nous nous
sommes posé quelques questions : « comment aider
ces patients chroniques a faire face aux conséquences
de la maladie et comment aider les équipes soignantes
a une prise en charge éducative ? ».

Pour nous, une évidence était la : aider les patients
traités par dialyse a vivre au quotidien avec leur ma-
ladie, passait par un soutien et une aide aux équipes
soignantes qui souhaitent développer un programme
d’ETP.

En tant qu’infirmiéres sur le terrain, nous avons voulu
nous appuyer sur la définition de I'ETP selon I'OMS,
pour réaffirmer que I'ETP fait partie intégrante de la
prise en charge du patient et de sa famille : «L'ETP du
patient vise a aider le patient a acquérir ou maintenir
les compétences dont il a besoin pour gérer au mieux
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sa vie avec une maladie chronique. Elle fait partie inté-
grante, et de fagon permanente, de la prise en charge
du patient. Elle comprend des activités organisées, y
compris un soutien psychosocial, congues pour rendre
les patients conscients de leur maladie, des soins, de
I'organisation et des procédures hospitaliéres et des
comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a
pour but de les aider ainsi que leurs familles a com-
prendre leur maladie et leur traitement, collaborer
ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur
propre prise en charge dans le but de les aider a main-
tenir ou a améliorer leur qualité de vie ». Cette défi-
nition montre bien que I'ETP est une démarche a part
entiere et que chaque action va rentrer dans un pro-
gramme éducatif, personnalisé et adapté qui nécessite
une cohérence du travail de I'équipe pluridisciplinaire
avec du personnel formé a I'ETP, ainsi que I'implication
du patient dialysé. Sa vie n’est pas « un long fleuve
tranquille », elle est réglée par les séances de dialyse
3 fois par semaine. |l doit penser a prendre son trai-
tement, a faire attention a son régime alimentaire, a
adapter son rythme de vie, sa vie familiale, son travail,
a sa dialyse. Nous devons démontrer aux patients que
I’'ETP n’est pas une contrainte de plus mais a pour but
de les aider a mieux comprendre leur maladie, leur
traitement, leur régime afin qu’ils prennent conscience
de leurs erreurs, changent leur comportement, adhé-
rent aux regles hygieno-diététiques et aux traitements
médicamenteux, pour, in fine améliorer leur qualité de
vie.



De plus, nous nous sommes apercus qu’une simple
information est toujours enrichissante mais surement
pas suffisante. Comme nous le démontre la pyramide
de l'apprentissage d’Edgar Dale ci- dessous, plus le
patient est acteur de son apprentissage, plus il sera
capable de mettre en ceuvre des stratégies pour main-
tenir et améliorer sa qualité de vie.
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Nous avons décidé de créer une plateforme mobile d'aide
a la mise en place de programme d’ETP pour les patients
résidents et traités par dialyse en lle de France :
EDUCADIAL.

Le projet Educadial, que nous portons depuis 2 ans,

nous a demandé :

e Une implication personnelle et professionnelle,
(une formation a I’'ETP de 40 heures pour I'une et un
DU éducation thérapeutique et maladies chro-
niques pour 'autre).

e Laide d’'un néphrologue tres impliqué dans le par-
cours de soins du patient dialysé.

e |'appui de RENIF (Réseau de Néphrologie d'lle de
France), et le soutien de I'ARS.

Convaincus de l'intérét de I'ETP chez le patient dialysé,
nous avons mené une enquéte (annexe 1), auprés de
80 patients en centre lourd et en UDM afin de com-
prendre leur approche de I'ETP, mieux cerner leurs at-
tentes et nous rendre compte si notre projet Educadial
avait un sens pour eux. Le résultat de cette enquéte a
révélé :
e 80% des patients n‘ont jamais entendu parler d’ETP.
e 33% des patients seulement connaissent bien leur
traitement et les conséquences des troubles cli-
niques et métaboliques.
e 75% des patients ne connaissent pas ou peu leurs
droits sociaux et professionnels, se sentent isolés

et disent que leur vie est difficile car rythmée par
les contraintes diététiques, de temps, d’'observance
thérapeutique.

e 70% des patients souhaitent participer a des
ateliers individuels ou de groupe surtout si I'on leur
proposait pendant la séance de dialyse.

® 80% des patients pensent qu’une activité physique
pourrait contribuer a I'amélioration de leur qualité
de vie.

Nous avons également eu besoin de rencontrer diffé-
rentes équipes soignantes qui ont, ou pas, mis en place
I’'ETP dans les centres de dialyse privés, publics et asso-
ciatifs. Ces rencontres furent a la fois riches et humai-
nement intéressantes. Elles nous ont démontré a quel
point il est difficile de mettre en place un programme
d’ETP dans les établissements soit par manque de
temps, de motivation, de formation, de locaux ou d’in-
compréhension. Afin de conserver toute objectivité sur
I'aide que I'on pouvait leur apporter, nous avons écouté
néphrologues, cadres de santé, infirmiers, directeurs
d’établissements et patients afin de connaitre leur res-
senti, leurs besoins, leurs ressources et leurs freins.

Apres toutes ces réflexions et un travail sur nos objec-

tifs pour améliorer au mieux la prise en charge des pa-

tients traités en dialyse et pour que I'ETP devienne plus
accessible aux soignants et plus profitables aux dialy-
sés, Educadial a congu une plateforme mobile pour :

e Les accompagner dans leur formation en éducation
thérapeutique (la formation de 40 heures est obli-
gatoire pour les soignants qui souhaitent s’investir
dans ce projet).

e Aider les équipes soignantes des unités de dialyse a
identifier leurs besoins en matiére d’ETP (notre tra-
vail n’est pas de faire a la place mais de les aider
dans leur démarche en les motivants).

e Aider a organiser les entretiens individuels et les
ateliers.

e Les accompagner dans la méthodologie de mise en
place d’un programme d’ETP et d’outils d’évaluation
(les outils d’évaluation ne sont pas a négliger, ils
sont importants pour I’évaluation annuelle).

e Favoriser les échanges d’expériences en éduca-
tion entre les établissements de santé de dialyse (la
richesse humaine c’est d’apprendre de ceux qui
nous entourent).

e Sensibiliser les patients dialysés a la pratique d’une
activité physique (notre objectif est de la mettre en
place au sein des établissements afin de faire
prendre conscience aux dialysés qu’elle peut amé-
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liorer leur qualité de vie).

e Contribuer a la formation conti-
nue des personnels d’unité de
dialyse.

e Travailler en coopération avec
les associations de patients.

Tous ces objectifs sont mis en place
chaque fois que la direction des éta-
blissements, ainsi que les néphro-
logues des centres demandeurs
acceptent de signer un contrat de
partenariat avec Educadial.

CONCLUSION

Notre expérience débutante nous
a confirmé qu’il est indispensable
d’apporter une aide aux équipes
soignantes pour la mise en place
de programme d’ETP personnali-
sés, dans le but d'améliorer le par-
cours de soin et la prise en charge
des personnes atteintes de maladie
chronique.

Educadial, centre ressource soutenu
par Rénif et 'ARS, est une plateforme
mobile d’'aide a I'élaboration et mise
en place d’ETP en lle de France, est
une nouvelle solution originale et
unique en France qui mérite d’étre
renforcée et généralisé.
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QUESTIONNAIRE POUR L'EVALUATION
DES BESOINS EN EDUCATION
THERAPEUTIQUE (ETP)
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